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Pomoci nékolika kratkych kazuistik s komentafem bych chtél demonstrovat zékladni principy paliativni mediciny v pediatrii
a jejich dulezitost v péci o déti se zavaznymi diagndzami.
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Through several short case studies, | would like to show the basic principles of palliative medicine in pediatrics and their impor-

tance in care for children with serious conditions.
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Paliativni péce usiluje o zlep3eni kvality
Zivota pacientt a rodin, které celi problémam
spojenym s zivot ohrozujicim onemocnénim,
a to prostiednictvim prevence a zmirfiova-
ni utrpeni v¢asnou identifikaci a dokonalym
zhodnocenim a lé¢bou a mirnénim bolesti
a dalsich problémd, fyzickych, psychosoci-
alnich i duchovnich (Svétové zdravotnicka
organizace, 2002).

Paliativni péci se dostava velké az mé-
ho pohledu zaslouzené pozornosti. Nejen
kvili samotné péci o nemocné a jejich blizké,
o kvalitu jejich zZivota, ale téz pro velmi pecli-
vé propracovanou metodiku komunikace. Ta
vyznamné pomaha pfi sdélovani zavaznych
zprav nebo probirdni obtiznych témat s pa-
cientem i jeho blizkymi. Podle prizkum by
si drtiva vétsina z nas prala zlstat i se zavaz-
nou nemoci doma a pfipadné i doma zemfit.
Toto prani se viak zatim vyplni jen mensi ¢asti
z nas. V paliativni péci jsou znamé zejména
projekty pro dospélé, ale neméné pozornosti,

X

odborné i ,popularné” medialni, se nyni za-

¢ind dostévat i projektim uc¢enym détskym
pacientim.

Paliativni medicina je specializa¢nim nad-
stavbovym oborem, spole¢nym pro |ékare
pecujici o détii dospélé. Paliatfi a zajemci o pa-
liativni medicinu se mohou stat ¢leny Ceské
spolecnosti paliativni mediciny, kterd ma ctyfi
sekce, mimo jiné i Sekci détské paliativni péce.
Ve Vseobecné fakultni nemocnici byla zaloZena
u nas prvniKlinika paliativni mediciny a byl téz
ustaven Institut Pallium, coby podpUrnaa vyz-
kumna organizace pro profesionaly poskytujici
détskou paliativni péci. Péce je poskytovana na
rtznych urovnich - formou konzilii nebo péce
v nemocnicich ¢ildzkovych (,kamennych”) hos-
picech, v odbornych ambulancich paliativni
mediciny, nebo piimo v terénu diky praci tyma
mobilni specializované paliativni péce (mobilni
hospic). [dedlné je pacient s zivot limitujici nebo
zivot ohrozujici diagnézou vhodné sezndmen
s moznosti paliativni péce ¢asné v pribéhu
nemoci a je provedena zékladnirozvaha o du-
lezitych bodech péce. Tu mlize udélat kdokoliv
ze zdravotnikd.

Paliativni péce je predmétem mnoha
mytd - nerovna se napfiklad ukonceni péce,
naopak, v pécio pacienta a jeho blizké se po-
kracuje, mnohdy pomérné intenzivné, méni se
pouze cil péce a nékteré prostredky. Postupy
paliativni péce nezkracuji Zivot, dle vyzkumu
pravé naopak, zcela zésadni je jeji zaméreni na
kvalitu Zivota s nemoci - nejde tedy o jakési
dobré umirani, jde zasadné o Zivot s nemoci.

Kdyz jsem byl pozédan o sepsani ¢lanku na
toto téma, premyslel jsem, jakym zptdsobem
text pojmout. Nabizelo by se systematicky pro-
blematiku probrat, zdlraznit zakladni principy
a odlidnosti oproti paliativni péci pro dospélé.
To je viak jiz velmi dobie dostupné i v knizni
podobé v cesting, a proto si dovolim zvolit
jinou formu - na nékolika piibézich z mé do-
savadni praxe (détskd JIP tercidrni nemocnice,
okresni détské oddéleni, détsky paliativni tym),
ukdzat svou cestu k paliativni mediciné a néko-
lik okruhi problémd, se kterymi se setkavame
i mimo samotnou paliativni péci. Pfibéhy sa-
motné nejsou zcela konkrétni, cilem neni jejich

detailni rozbor, ale demonstrace problému.
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Pfed fadou let byla na JIP hospitalizovana
pacientka, v té dobé zhruba Sestimésicni. Trpéla
tézkym hypotonickym syndromem spojenym
s hypoventilaci, pro kterou musela byt tracheo-
stomovana a ventilovana. V té dobé byla na
umélé plicni ventilaci témér 24 h denné zavisla.
Provedli jsme pomérné Sirokou diagnostiku bez
identifikace onemocnéni. Zasel jsem na pokoj
za maminkou a podle mnou vnimané piedcho-
zi domluvy jsem se s ni zacal bavit o terminal-
nim weaningu pacientky. K mému piekvapeni
vsak vyslovila pfani vzit si divku domu. Zacal
tedy koloto¢ zafizovani domaci umélé plicni
ventilace, v té dobé u déti velmi vzacné, ktery
byl Uspésny. Pfes viechny problémy a pochyby
rodina pfechod domu zvladla a divka dosud
zije spokojené s rodici a bratrem, postupem
casu se jeji stav mirné zlepsil, zvlada pohyb na
specidlnim odrazedle a toleruje odpojeni od
ventilace v fadu nékolika mélo hodin.

Po této zkusenosti jsme zacali mnohem
vice dbat na dislednou snahu o hledéani dd-
lezitych potieb a prani rodin. Oteviena komu-
nikace nasich moznosti a hledani priseciku
s pranimi rodiny se vzdy vyplatila.

Pouceni a klicové body z hlediska
paliativni mediciny

Nepodatilo se mi dobfe zvldadnout komu-
nikaci v klicovych otdzkéach, napf. ,Jaka je Vase
predstava o dalSim zZivoté Vasi rodiny?”, ,Na co
kladete v Zivoté své dcery nejvétsi daraz?”, ,Co
je pro vas jako rodinu dllezité?” nebo ,Jaky je
pro Vas ,dobry den” a jak Vam v tom mdzeme
pomoci?”

Je nanejvys vhodné vénovat diskuzim
nad témito otdzkami nejen s rodinou, ale i se
zdravotnickym tymem dostatek ¢asu a nejlé-
pe sepsat plan péce. Ten je jakymsi rdmcem
a neni povinnosti se jej vzdy drZet. Pokud se
rodina rozhodne nazor zménit, je vhodné tuto
zménu, po patfi¢né diskuzi, respektovat.

Dal$im specifikem, které je mozné na tom-
to pfibéhu zaznamenat, je pfevaha onkolo-
gickych diagnoz a kratkého doziti v paliativni
péci u dospélych, zatimco u déti pfevazuji ne-
-onkologické diagndzy a byt se jednd o zivot
ohrozujici nebo Zivot limitujici onemocnéni,

paliativni péce muze byt v nékterych pfipa-

dech poskytovénai fadu let a nijak se nevylu-
Cuje s péci kurativni, event. intenzivni. U déti
sice u nas nelze vyuzit institut dfive vyslove-
ného prani, je viak zcela na misté vytvofit plan
budouci péce (v angl. advance care planning)
formou sdileného rozhodovani (shared decisi-
on making) - rodiny (zdmérné neuzivém slovo
,rodicd”) a zdravotnického tymu.

Jedna se vlastné o dva pfibéhy. V prvnim
z nich jsme na JIP akutné pro pneumonii
hospitalizovali divku, kterd trpéla zdvaznym
hypotonickym syndromem a sekundarni epi-
lepsii. S matkou divky jsme situaci a kompli-
kace probirali i za predchozich hospitalizaci,
dohodli jsme se na neprovadéni intubace
a nezahajovani resuscitace. Divka byla tachy-
pnoicka, méla subnormalni saturaci, nicméné
byla klidna. Nahle zemrela, bohuzel pravé ve
chvili, kdy od ni maminka na nékolik minut
odesla. Nasledovala velmi nec¢ekand reakce —
maminka chtéla s hol¢i¢kou v ndruci odchazet,
velmi hlasité telefonovala jakémusi anglicky
mluvicimu kazateli a spolu se pokouseli divku
vzkiisit z mrtvych. Ackoliv jsme na JIP zazili
mnohé, vykolejilo to cely tym a vedlo to ke
konfliktu s matkou divky, ktera své pokusy
o oziveni holcicky ukoncila az po fadé hodin.

Kdyz jsme zpétné nad udalosti uvazovali,
museli jsme se zastydét. Bylo zjevné, Ze jsme
si uvédomovali mamincino (volné feceno) al-
ternativné nabozenské zalozeni, ale nebyli
jsme schopni spravné a v¢as prodiskutovat
okolnosti bliziciho se imrti a pfipadné ritualy,
které maminka divky povazovala za dilezité.
Neni nasi tlohou posuzovat jejich adekvat-
nost, pokud je rodina povazuje za dulezité
a nejsou ni¢im ohrozujici, neni ddvod nevy-
tvofit soukromi a nedat rodiné prostor a cas.

Ve druhém pfipadé jsme jiz pouceni postu-
povalilépe. Jednalo se o chlapce téZ v kojenec-
kém véku, ktery trpél zdvaznou kombinovanou
a nelécitelnou vrozenou vadou dychacich cest.
V jejim dlsledku musel byt tracheostomovéan
a byl zavisly na umélé plicni ventilaci. Védéli
jsme o nabozenském presvédceni rodiny
(v tomto pfipadé budhistickém) a s blizicim se
koncem Zivota jejich syna jsme zacali sméfovat
otazky i na pfipadné ritualy spojené s umrtim.
Podafilo se poskytnout rodiné intimitu a ¢as
na provedeni véeho potiebného arodina za
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to velmi dékovala. A to i pres to, Ze jinak byli
v pomérné vyhranéném konfliktu s predcho-
zim i nadim zdravotnickym zafizenim ohledné

nékterych lécebnych postupd.

Pouceni a klicové body z hlediska
paliativni mediciny

Ritudly spojené s umrtim ditéte je nutné
zahrnout do komunikace s rodinou, v pfipa-
dé starsiho ditéte event. i s nim samym nebo
napfiklad s mladsim sourozencem. Princip
autonomie se zde dostévda vyznamné do pop-
fedi. Dobry (z hlediska rodiny) odchod ditéte
ztohoto svéta je nesmirné dllezity pro sprav-
né zahajeni procesu truchleni a mimo jiné
téz snizuje potencial stiznosti na neadekvatni
pécizdravotnik(l. Nejedna se zdaleka jen o na-
bozenské ritudly. Velmi cenna je i otevienost
v diskuzi ohledné nutnosti provadéni pitvy
zemrelého ditéte, ubezpeceni rodiny o tom,
Ze zpUsob rozlouceni je zcela na nich, podpo-
fenive vzpominkovych ritudlech, pomoc v ko-
munikaci se $irsi rodinou a navazujici pomoc
s vyfizenim ufednich nélezitosti. Vhodna je
téZ nabidka pozUstalostni péce formou indi-
vidualni ¢i skupinové terapie, moznost setkani
se ¢leny tymu s odstupem nezdvazné u kavy
a podobné. V rdmci paliativni mediciny tedy
dochazi ke kombinaci postupt péce zdravotni
s péci psychickou, socidlni, duchovni.

Opét dvojpfibéh — jeden rdmovany ne-
uspéchem a druhy ,poucen z pfedchozich
nezdar(”.

V prvnim pfipadé se jednalo o zhruba sed-
miletého chlapce s amputacnim traumatem
obou dolnich koncetin po padu pod viak. Bylo
tfeba mu sdélit diagnézu, a tak jsem s kolegy
a rodici pfisel k lGzku pacienta a... najednou
jsem nevédél, jak zacit, co fici, nevédél jsem,
co s jeho i se svymi emocemi. Zastoupit mé
musel starsi kolega, diky za to.

Ve druhém pfipadu jsme na JIP pecovali
o chlapce po amputacnim traumatu obou hor-
nich koncetin v Urovni zapésti. Uvédomovali
jsme si problém popsany v predchozi kazui-
stice. Cas do sdélovani diagndzy jsme vyuzili
k rozhovortim s rodinou, planovali jsme, kdo
chlapci skute¢nost sdéli, kdo u toho bude.
Probrali jsme Uroven jeho vyvoje s kolegou
psychologem, prosli jsme vhodné formula-
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ce vzhledem k véku a kratce, formou scénky,
provedli nacvik. Sdéleni diagnézy probéhlo
zcela hladce.

Pouceni a klicové body z hlediska
paliativni mediciny

Sdélovani zavazné diagndzy, ktera viibec
nemusi byt onkologicka nebo spojena s kon-
cem Zivota, je ¢asto obtizné i u dospélych pa-
cientll a pro zkusené profesionaly. U détskych
pacientll ma fadu specifik a je velmi vhodné
nespoléhat jen na své schopnosti a intuici
(,vzdycky jsme to tak délali a zvladlo se to”).
Systémy sdélovani jsou v paliativni mediciné
dobfe propracované, pofadaji se intenziv-
ni a prakticky zamérené kurzy. Je nanejvys
vhodné do takové situace prichazet vybaven
komunika¢nimi schématy, schopnosti dobre
pracovat s projevenymi emocemi pacienta
i rodiny, uménim ve vhodné chvili mic¢et. Pro
déti rizného véku jsou vhodné jiné komuni-
kacni strategie, je zddouci pocitat s pfipadnym
regresem v rdmci nemoci. Spoluprace s psy-
chologem - konzultace strategie, ale i zpétna
vazba a debriefing naro¢né situace - je nes-
mirné prospésna. V paliativnich tymech je
pfitomnost psychologa nebo terapeuta vyuzi-
vana téz pro zlepsovani sebepéce ¢lenl tymu.
Vybrané kazuistiky nejsou paliativni, zamérné.
Postupy paliativni mediciny, vtomto pfipadé
komunika¢ni, Ize vyuzit i v jinych oblastech
mediciny a zlepsit jimi kvalitu péce.

Jako paliativni tym jsme pecovali o témér
ro¢niho chlapce mladych rodicd, ktery trpél
progresivni neurodegenerativni chorobou.
Kontaktovani jsme byli z Centra provazeni
klinického pracovisté, na kterém se podileli
na pédi o pacienta, diagnéza byla geneticky
stanovena ve vyssim centru. Na prvni schiizce
s rodinou jsme predstavili nase moznosti, iden-
tifikovali potfebu zavedeni mék¢i nazogastrické
sondy s dels$im intervalem vymény k zajisténi
vyzivy a dohodli se na zapojeni fyzioterape-
uta, socidlniho pracovnika a vytvoreni pldnu
paliativni péce. Nasledovalo intenzivni obdo-
bi, kdy jsme se s rodinou opakované setkavali
a pecovali. Plan péce byl dokonéen a komu-
nikovan praktické détské lékarce (PLDD), kli-
nickému pracovisti a Zdravotnické zachranné

sluzbé (ZZS). Odpovidali jsme rodiné na otazky

ohledné pripadného umrti jejich chlapecka
doma, méli obavy z komunikace se ZZS a také
ztoho, Ze je pfipadné bude vysetiovat Policie.
Socidlni pracovnik rychle identifikoval a fesil
potieby rodiny, zejména finan¢ni podporu.
Stav chlapce se rychle horsil, nastupovala dus-
nost, neklid a kasel. Po dohodé s rodinou byl
do lé¢by zatazen morfinovy roztok, jehoz slo-
Zeni a koncentraci (netypicky nizkou vzhledem
k hmotnosti pacienta) jsme konzultovali s kli-
nickym farmaceutem. Probirali jsme podporu
z okruhu rodiny ¢i pratel, rodice byli zpocatku
na vse sami. Nabidli jsme pomoc s komunikaci
zavaznosti stavu a kratké prognézy ostatnim
¢lentim rodiny. Postupné se do péce zapojila
jedna z babicek a rodina stryce véetné péti-
leté sestienice chlapce, kterd po sdéleni, ze je
na tom chlapecek $patné, utekla do pokoje,
odkud vysla asi za pul hodiny s pozadavkem
na meloun coby odskodnéni a poté se $la vel-
mi nézné s bratrancem pomazlit, dokonce se
rodiné podafilo posledni spole¢né koupani
déti, coz byla jejich oblibend c¢innost v divéj-
Sich mésicich. Chlapec zemfel doma v narudi
maminky po necelych tfech tydnech od nasi
prvni navstévy. Byl ohledan Iékafem ZZS pfi
velmi klidném zasahu (posadka pfedem in-
formovana o détském pacientovi v paliativni
péci), prisli se rozloucit pfibuzni. Pohieb zajistila
predem vybrana pohfebni sluzba a probéhl téz
rozluckovy ritudl s vypousténim balonkd, které
mizely v prudké boufce, cemuz se rodina pfi
setkani po nékolika dnech uz zasmala.

Pouceni a klicové body z hlediska
paliativni mediciny

Na tomto piibéhu mizZzeme demonstrovat
nékolik zasadnich charakteristik paliativni me-
diciny. Pecuje Siroky tym lidi (v tomto pfipadé
sestra, |ékaf, fyzioterapeut, socialni pracovnik,
psycholog, klinicky farmaceut) ve spolupraci
s dalSimi odborniky (v tomto pfipadé PLDD,
terapeut Centra provazeni, ZZS, centrum ire-
giondlni klinické pracovisté) o mnoho aspektd,
které nemoc ditéte rodiné prindsi. Velky dil prace
zde odvedl socidlni pracovnik. Pro mnoho rodin
znamena naro¢nd péce o zdvazné nemocné
dité ztratu nejen financ¢niho zajisténi, ale téz
ztratu kontaktl a socialniho postaveni. Proto je
nutné zminit respitni (odleh¢ovaci) péciv roding,
v dennim stacionafi nebo v lGzkovém zafizeni

coby velmi vyznamnou slozku paliativni péce,
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kterd, jak jiz bylo zminéno, u nékterych dét-
skych pacientd probihd i v fadu let. Rodiné se
tim otvird moznost odjet na dovolenou, zafidit
dulezité véci, provést napt. Upravy domacnosti
nebo se vénovat sobé navzajem ci zlepsit situaci
zdravého sourozence, ktery mnohdy nemoci
v rodiné velmi trpi. Povazuji téz za dlilezité zno-
vu zdlraznit, Ze primarnim zdjmem paliativni
mediciny je kvalita Zivota pacienta se zavaz-
nou nemoci a jeho blizkych, nikoliv tak ¢asto
zminovana dobra nebo hezka smrt. | ve vyse
zminéné kazuistice rodice fikali, Ze Umrti jejich
syna nebylo nic hezkého, ale nesmirné mnoho
jim dal spolec¢ny ¢as straveny doma a ,objeveni”
rodinnych vazeb. Rodinné vztahy, motiv vzdjem-
né pomoci, respektu ¢i smireni jsou téz velmi
castym tématem v ramci paliativni mediciny.

Pfibéht by se nasla jesté rada, ale myslim,
ze k demonstraci fady dilezitych soucasti pali-
ativni mediciny u déti byly dostacuijici. Rad bych
uzavrel linku zminénou v ivodu ¢lanku - svou
cestu k paliativni mediciné, pro¢ mé napliuje
a bavi. Domnivédm se, Ze se jedna o velmi cenny
systém znalosti a dovednosti. Svou orientaci na
kvalitu komunikace s pacientem a jeho blizkymi,
na kvalitu jejich Zivota i pres pfitomnost zavaz-
né, mnohdy infaustni diagnézy, umoznuje dat
pacientovi opravdu dobrou péci. Ato i v dobg,
kdy se medicina mnohdy fragmentuje v rukou
vysoce erudovanych specialistti. Akcentuje ce-
lostni pohled na nemoc a jeji souvislosti. Je to
pro mé dobra medicina, ktera i mé, specialistu
—intenzivistu, nuti abstrahovat od jednotlivych
aspektl nemoci a jeji 1é¢by k tomu, co je pro
pacienta a jeho rodinu duleZité a kvalitu jejich
Zivota s nemoci zlepsuje. To viibec nenirezigna-
ce navysoce odborné a specializované postupy,
sama paliativa mdZze byt vysoce specializovana.
Nasel jsem v ni doplnéni toho, co umim, a je to
z mého pohledu nesmirné cenné. Domnivam
se téz, ze by se principy paliativni mediciny mé-
ly stat nedilnou soucasti vzdélavani kazdého
|ékare, véetné nas pediatrd.

Pozndmka: zcela cilené je vynechdna
oblast perinatdlni paliativni mediciny,
nejsem v ni kompetentni a doufdm, Ze ji bude

poskytnut samostatny prostor.
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